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Ágrip 

Lokaverkefni þetta fjallar um röskun á einhverfurófi og kennsluaðferðirnar atferlisþjálfun 

og TEACCH. Verkefnið er tvíþætt og skiptist annars vegar í greinargerð sem byggir á 

fræðilegum heimildum er snúa að röskun á einhverfurófi og þeim tveimur 

kennsluaðferðum sem eru viðurkenndar hérlendis. Hinn hluti verkefnisins er bæklingur og 

markmið hans er að veita foreldrum upplýsingar um kennsluaðferðirnar tvær, 

atferlisþjálfun og TEACCH. Gengið var út frá þeirri hugmynd að þörf væri á að veita 

foreldrum barna sem greinast með röskun á einhverfurófi hagnýtar upplýsingar um 

aðferðirnar og röskun á einhverfurófi. Foreldrar standa frammi fyrir því að velja 

kennsluaðferð fyrir barnið sitt og reynist þetta val þeim oft erfitt.  
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Formáli 

Höfundar þessa verkefnis eru þroskaþjálfanemar á lokaári sem báðir hafa reynslu af því að 

vinna með börnum með röskun á einhverfurófi. Önnur er móðir drengs með ódæmigerða 

einhverfu og þekkir því hlið foreldra á því að þurfa að velja kennsluaðferð. Verkefnið 

byggir því á okkar eigin reynslu í vinnu með börnum á einhverfurófi og sem foreldri. 

Hugmyndin vaknaði að verkefninu þegar við lásum rannsókn um val foreldra á 

kennsluaðferðum fyrir börn með röskun á einhverfurófi. Við veltum því lengi fyrir okkur 

hvað við gætum gert til að aðstoða foreldra á þessum tímamótum. Niðurstaðan varð að 

lokum að útbúa bækling sem hægt er að afhenda foreldrum meðan á greiningarferli 

stendur. Bæklingurinn inniheldur hagnýtar upplýsingar um raskanir á einhverfurófi og um 

kennsluaðferðirnar, einnig er bent á tengla þar sem foreldrar geta leitað sér frekari 

upplýsinga.  

 Í greiningarferlinu fá foreldrar mikið magn munnlegra upplýsinga og er það reynsla 

annarrar okkar að lítið situr eftir þegar heim er komið. Von okkar er að bæklingurinn 

gagnist í þessum aðstæðum því í honum koma fram hagnýtar og aðgengilegar upplýsingar.  

 Við viljum þakka Kristínu Björnsdóttur leiðbeinanda okkar fyrir að hafa óbilandi 

trú á okkur og verkefninu. Einnig fyrir leiðsögn og skemmtun á misserinu. Einnig viljum 

við þakka þeim sem tóku þátt í rýnihóp við gagnaöflun og þeim sem komu að því að meta 

bæklinginn.  
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Inngangur 

Í þessari skýrslu er sagt frá þróunarverkefninu Hagnýtar upplýsingar fyrir foreldra barna 

sem eru nýbúin að fá greiningu á einhverfurófi. Hugmyndin að verkefninu vaknaði á 

haustdögum 2012 við lestur mastersritgerðar um val foreldra á kennsluaðferðum fyrir börn 

sem voru nýbúin að fá greiningu á einhverfurófi. Við lestur ritgerðarinnar vöknuðu upp 

spurningar um hvað væri hægt að gera til að mæta þörfum foreldra á þessum álagspunkti í 

lífi þeirra (Ólöf Kristín Guðmundsdóttir, 2012).  

Vonin er að bæklingurinn nýtist foreldrum sem standa frammi fyrir vali á 

kennsluaðferð fyrir barn sem er nýbúið að fá greiningu um röskun á einhverfurófi. Þetta 

reynist foreldrum oft erfitt val. Foreldrar þurfa að velja fljótt kennsluaðferð því mikilvægt 

er að byrja íhlutun sem fyrst. Rannsóknir sýna að foreldrum finnist þeir vera einir á báti og 

eru oft mjög ráðavilltir (Guðrún Þorsteinsdóttir, 2010; Ólöf Kristín Guðmundsdóttir, 

2012). Þetta val veldur foreldrum mikilli streitu oft á tíðum því þeim finnst þeir ekkert vita. 

Þetta álag er því ofan á það álag sem greiningin veldur. Foreldrum hefur verið sagt að fara 

heim og afla sér upplýsinga á internetinu. Bæklingurinn getur virkað sem haldreipi fyrir 

foreldra og nýst þeim sem fyrsti lestur um kennsluaðferðirnar og ýmislegt sem tengist 

einhverfurófinu. Einnig getur bæklingurinn nýst þroskaþjálfum og öðru starfsfólki 

leikskóla, þar sem þeir geta kynnt sér aðferðirnar og stutt þannig við bak foreldranna.  
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1 Ýmislegt um einhverfu og skyldar raskanir 

Í þessum kafla verður gert grein fyrir einhverfu og hvenær henni var lýst fyrst sem 

sérstakri röskun. Einnig verður fjallað um hvað er talið orsaka einhverfu. Að lokum verður 

sjónum beint að greiningu og algengi einhverfu. 

1.1 Einhverfa 

Geðlæknirinn Leo Kanner lýsti fyrstur manna einhverfu sem sérstakri röskun í ritgerð sinni 

Autistic disturbances of affective contact sem hann skrifaði árið 1943. Hann lýsti í þessari 

ritgerð 11 börnum sem hann hafði fylgst með, þau virtust lifa í sínum eigin heimi, léku sér 

á sérkennilegan hátt, sýndu óvenjulega hegðun og málnotkun var skert. Í ritgerðinni sagði 

Leo Kanner einnig frá kostum barnanna, hann sagði að þau sem tjáðu sig með talmáli væru 

með mjög góðan orðaforða, hann talaði um að þau sýndu flest merki um góðan 

vitsmunaþroska og frábært minni (Kanner, 1943). Á næstu áratugum héldu menn að 

Kanner hefði verið að lýsa sérstakri tegund af geðklofa sem kæmi einungis fram hjá 

börnum. Hins vegar hafði lýsing Kanners á einkennum barnanna áhrif á þau 

greiningarviðmið sem síðar urðu til og eru notuð enn þann dag í dag. Þeir sem að bjuggu til 

greiningarviðmiðin fyrir einhverfu notuðu skrif Kanners og vitnuðu oft í þau (Sanders, 

2009).  

1.2 Orsakir einhverfu 

Þrátt fyrir miklar rannsóknir er ekki ennþá alveg á hreinu hvað veldur einhverfu en vitað er 

að hún er flókin röskun í taugaþroska, það þýðir að eitthvað hefur farið úrskeiðis í þroska 

heilans (Chlebowski, Green, Barton og Fein, 2010). Erlendar rannsóknir sýna að það eru 

um 20% líkur á því að foreldrar sem eiga barn með röskun á einhverfurófi eignist annað 

barn með sömu fötlun. Því má draga þá ályktun að erfðir eiga hlut í orsökum einhverfu en 

eru samt klárlega ekki eini áhættuþátturinn, líklegast á sér stað einhver flókin röð atvika í 

erfðum, umhverfisþáttum og taugaþroska (Greiningar- og ráðgjafastöð Íslands, e.d.c). Í 

einstaka tilvikum á einhverfa sér þekktar læknis- eða erfðafræðilegar orsakir, eins og 

heilkenni brotgjarns X (fragile X-syndrome) (Evald Sæmundsen, 2008a). Heilkenni 

brotgjarns X erfist yfirleitt frá móður til sonar, einkennin eru yfirleitt alvarlegri hjá 

drengjum en stúlkum vegna þess að þeir hafa einn X litning á meðan stelpur hafa tvo, 

litningurinn er inndreginn á einum stað hjá þeim sem hafa þennan litningagalla 

(Greiningar- og ráðgjafstöð ríkisins, e.d.b). Einstaklingar með heilkenni brotgjarns X eru í 

15 – 33% tilfelli líka með einhverfu (National Fragile X foundation, e.d.). 
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Einkenni einhverfu koma oftast fram á fyrstu þremur árum barnsins og einhverfa er 

varanleg fötlun sem þó er hægt að vinna með og hafa einhver áhrif á sé það gert með 

viðurkenndum aðferðum og með hagsmuni einstaklingsins í huga.Tveir einstaklingar með 

röskun á einhverfurófi geta verið með mjög ólík einkenni og af mismunandi styrkleika og 

er þetta því langt frá því að vera einsleitur hópur (Angley, Young, Ellis, Chan og 

McKinnon, 2007). Nauðsynlegt er því að mæta hverjum einstaklingi þar sem hann er 

staddur og aðlaga þær kennsluaðferðir sem eru í boði að einstaklingnum og þörfum hans. 

Samkvæmt hugmyndafræði um snemmtæka íhlutun er því haldið fram að því fyrr sem barn 

greinist með einhverfu og íhlutun hefst, því betra (Galinat, Barcalow og Krivda, 2005). 

Snemmtæk íhlutun byggir á að hafa áhrif á vitsmunaþroska og greind barna með 

markvissum vinnubrögðum sem byggja á vísindalegum aðferðum. Einnig er lögð áhersla á 

félagslega færni og hegðun og eru þessir þættir ekki síður mikilvægir. Þetta eru allt þættir 

sem styrkja stöðu barnsins á skólaárum og á lífsleiðinni (Tryggvi Sigurðsson, 2008).  

1.3 Greining einhverfu 

Einhverfa er greind með því að horfa á atferli og hegðun einstaklinga en ekki með 

líffræðilegum, erfðafræðilegum eða læknisfræðilegum prófum. Margir kannast við það að 

hafa einkenni sem líkjast þeim sem eru á einhverfurófinu eins og skortur á samhyggð og 

þörf fyrir að hafa hlutina í rútínu en til að fólk fái greiningu á einhverfurófinu þá þarf það 

að hafa einkenni á þremur sviðum; í félagslegu samspili, í máli og tjáskiptum og einkenni í 

einhæfri, endurtekinni hegðun sem er sérkennileg og áráttukennd. Hvert svið inniheldur 

nokkra undirþætti og þarf lágmarksfjöldi einkenna að vera til staðar svo að einhverfa sé 

greind (Chlebowski, Green, Barton og Fein, 2010). Vænlegast er að mæta þörfum 

einhverfra barna með skilningi á í hverju röskun þeirra felst og að aðlaga umhverfið að 

þeirra þörfum (Angley, Young, Ellis, Chan og McKinnon, 2007). 

1.4 Algengi einhverfu 

Á árunum 1966-1986 var gerð fyrsta rannsóknin á algengi einhverfu, þá var talið að 3-4 af 

hverjum 10.000 væru með einhverfu. Þá var hún skilgreind sem fátíð fötlun. Seinni tíma 

rannsóknir sýndu þó að einhverfa er mun algengari en talið var í fyrstu og ekki lengur er 

hægt að tala um sjaldgæfa fötlun (Evald Sæmundsen, 2008a, Evald Sæmundsen, 2008b). 

Íslenskar og erlendar rannsóknir benda til að 60 af 10.000 (eða 0,6%) séu með röskun á 

einhverfurófi í dag (Evald Sæmundsen, 2008b). Skiptar skoðanir eru á fjölgun greininga en 

líklegast er það vegna breyttra greiningarviðmiða og víðari skilgreininga á einhverfurófinu. 
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Einnig spilar aukin þekking á einkennum einhverfu hjá foreldrum og fagfólki rullu í 

auknum greiningum (Fombonne, 2003). 
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2 Einkenni einhverfu 

Í þessum kafla verður gerð grein fyrir þeim þremur einkennasviðum sem röskun á 

einhverfurófi er greind út frá. Þar að auki er sagt frá öðrum einkennum sem einstaklingar á 

einhverfurófi geta haft. 

2.1 Félagslegt samspil 

Dæmi um einkenni í félagslegu samspili hjá börnum með röskun á einhverfurófi eru til 

dæmis skortur á augntengslum. Oft nota börn á einhverfurófi ekki augnsamband eða 

líkamstjáningu eins og svipbrigði eða hreyfingar í samskiptum við aðra. Þau sýna oft á 

tíðum fálæti gagnvart öðrum og eiga erfitt með að eiga frumkvæði að félagslegum 

samskiptum við annað fólk og mynda því ekki endilega tengsl við jafnaldra. Þau sýna ekki 

endilega samúð ef einhver til dæmis meiðir sig og eiga erfitt með að finna til með öðrum. 

Einnig gera þau iðulega hlutina eftir sínu höfði á undarlegan og óhefðbundin hátt. Þau eiga 

oft erfitt með að deila með öðrum því sem þau upplifa (Reynolds, 2011; Robledo og Ham-

Kucharski, 2008) og segja ekki frá einhverju spennandi sem þau voru að gera á 

leikskólanum eða einhverju nýju sem þau voru að fá eins og flest önnur börn gera. 

Mikilvæg er að hafa í huga að við upptalningu á einkennum þá eiga ekki öll einkenni við 

öll börn með röskun á einhverfurófi, þess vegna birtist einhverfu einkennin á svo ólíkan 

hátt hjá börnum og alls ekki æskilegt að setja alla undir sama hatt. 

2.2 Mál og tjáskipti 

Börn á einhverfurófi eru iðulega með seinkaðan málþroska, sum fara ekki að tala og hjá 

einhverjum vantar jafnvel hjal. Foreldrar telja stundum að þau séu heyrnaskert af því að 

þau svara ekki alltaf nafni sínu. Að auki skilja börn með röskun á einhverfurófi ekki 

endilega hvernig nota eigi tungumálið til að segja frá og fá upplýsingar og gera sig ekki 

skiljanleg með bendingum eða með því að nota svipbrigði. Sum eiga í vandræðum með 

gagnkvæm samskipti við jafnaldra. Stundum þylja þau upp einhver orð eða orðarunu sem 

þau hafa lært og sum börn búa til sitt eigið tungumál (Reynolds, 2011). Börn með röskun á 

einhverfurófi nota stundum páfagaukatal, þá endurtaka þau það sem þú sagðir við þau. Til 

dæmis þegar þú hittir þau og segir „Halló Stína, hvað segirðu gott“ þá segja þau „Halló 

Stína, hvað segirðu gott“ í stað þess að svara spurningu þinni þá endurtaka þau það sem þú 

sagðir. Þetta er gott merki og sýnir að þau eru að læra orð og geti vonandi seinna notað 

þessi orð á viðeigandi hátt (Sussman, 2004).  
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2.3 Sérkennileg og áráttukennd hegðun 

Börn með röskun á einhverfurófi verða stundum óeðlilega háð hlutum. Þau fá oft áhuga á 

einhverju sem er óvanalegt miðað við aldur eins og þvottavélum eða hrærivélum. En þau 

geta líka fengið áhuga á einhverju aldurssvarandi áhugamáli, eins og lestum eða dýrum, en 

þá snýst allt um þetta tiltekna áhugamál og fátt annað kemst að, oft hefur verið talað um 

þráhyggju í þessu sambandi. Algengt er að þau snúa sér í hringi eða snúa hlutum í hringi. 

Oft á tíðum raða þau líka hlutum eða leikföngum. Börn á einhverfurófi krefjast iðulega 

mikillar rútínu og að gera sömu hlutina í þeirri röð sem þau eru vön. Þau þola því illa 

eitthvað óvænt og breytingar. Þau geta oft verið með stelgdar hreyfingar eins og að blaka 

höndum eða hoppa á tám. Þau geta líka sýnt óvenjulegan áhuga á eiginleikum hluta, þá 

nota þau ekki leikfangið eða hlutinn eins og venjan er heldur einbeita sér að einum hlut, 

t.d. að dekkinu á bílnum, eða hljóðinu í einhverju leikfangi, þau einblína því oft á smáatriði 

fremur en á heildarmyndina (Reynolds, 2011) 

2.4 Önnur einkenni 

Önnur einkenni hjá börnum með einhverfu, sem eru þó ekki tekin með þegar verið er að 

gera greiningu á þeim, geta verið ofurviðkvæmni fyrir sársauka eða of lítil næmni fyrir 

sársauka. Þau labba stundum á tánum og sum hræðast ekki hættur. Nokkuð algengt er að 

þau sýna árásargirni eða skapofsaköst af engri ástæðu, sem við skiljum alla vega. Sum 

meiða sjálf sig með því til dæmis að slá hausnum í eða klóra sig. Þau glíma einnig gjarnan 

við ofvirkni og svefnörðugleika (Reynolds, 2011). 

2.5 Skynúrvinnsla 

Skynjunarörðugleikar, óvenjuleg skynjun og skynúrvinnsla er ekki viðurkennt sem einn af 

grunnþáttum einhverfunnar af fræðasamfélaginu en hefur samt víðtæk áhrif á líðan og 

samskipti einstaklinga með röskun á einhverfurófi (Jarþrúður Þórhallsdóttir og Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2010).  

Börn með röskun á einhverfurófi virðast oft bregðast á undarlegan hátt við áreitum. 

Það er yfirleitt út af því að þau skynja hlutina á annan hátt heldur en ég og þú. Sum börn 

eru ofurnæm fyrir ýmsum áreitum, sem þýðir að þá þarf bara pínulítið af áreitinu til að 

barnið skynji það sem mjög mikið áreiti. Sum börn verða stessuð og örg þegar slíkt gerist 

og þau reyna oft að forðast það sem veldur þessari ofskynjun. Það má taka dæmi af 

ryksugu, sum börn gætu verið ofurnæm fyrir hávaðanum í ryksugunni og verða skelfingu 

lostin og grípa því fyrir eyrun. Svo geta börn á einhverfurófinu verið með of veika skynjun 
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við sumum skynáhrifum og þá geta þau virst mjög virk og fundist þau þurfa að vera 

stöðugt á ferðinni svo að þau skynji eitthvað. Svo eru enn önnur börn sem eru mjög 

aðgerðarlaus og bregðast ekki við heiminum, því þau skynja öll áreiti svo vægt. Sama 

barnið getur verið ofurviðkvæmt fyrir einhverjum áreitum og svo með of veika skynjun 

fyrir öðrum. Mikilvægt er að átta sig á þessu hjá hverju barni fyrir sig svo að hægt sé að 

vinna með það og skilja heiminn út frá þeirra sjónarhorni (Sussman, 2004).  
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3 Einhverfurrófið 

Í þessum kafla verður gerð grein fyrir greiningarflokkum einhverfurófsins. 

3.1 Gagntækar þroskaraskanir og einhverfurófið 

Einhverfuróf og gagntækar þroskaraskanir eru hugtök sem eru notuð sem regnhlífarhugtök 

yfir fólk sem á í vandræðum með félagslegt samspil, í mál og tjáskiptum og sýnir 

sérkennilega og áráttukennda hegðun. Þessir þættir eru gagntækir og hafa því áhrif á alla 

þætti í lífi fólks. Einkennin birtast á misjafnan hátt hjá ólíkum einstaklingum. Þessi hugtök 

ná því yfir stóran og margbreytilegan hóp af einstaklingum sem eiga það sameiginlegt að 

skilja heiminn á sinn eigin hátt. Helstu greiningarflokkar sem eru undir gagntækum 

þroskaröskunum eru dæmigerð einhverfa, ódæmigerð einhverfa, Aspergerheilkenni, 

Rettheilkenni og upplausnarþroskaröskun (Reynolds, 2011). Vegna þess hversu mikil 

fjölbreytileiki er hjá einstaklingum sem greinast með röskun á einhverfurófi er hægt að 

raða þeim á róf eftir því hver einkennin eru mörg og alvarleg. Dæmigerð einhverfa er á 

öðrum enda rófsins og svo er öðrum greiningarflokkum raðað þannig að einkennum fækkar 

því lengra sem komið er frá dæmigerðri einhverfu (Robledo og Ham-Kucharski, 2008). 

Sama hvaða greiningu barn fær er gott að hafa í huga að barn er fyrst og fremst barn, 

einstök manneskja með sína styrkleika og áskoranir. Gott er að átta sig á hvar styrkir þess 

og hvar veikleikar þess liggja svo að hægt sé að styðja og aðstoða barnið í þroskaferli þess 

(Sussman, 2004). 

3.2 Dæmigerð einhverfa 

Í þessum flokki eru þau börn sem eru líkust þeim sem Leo Kanner lýsti í ritgerð sinni árið 

1943. Einkennin koma oftast fram þegar barnið er mjög ungt eða alla vega fyrir þriggja ára 

aldur. Þegar börn fá greiningu um dæmigerða einhverfu þá koma veruleg einkenni fram í 

öllum þremur greiningarflokkunum, í félagslegu samspili, í máli og tjáskiptum og í 

sérkennilegri og áráttukenndri hegðun (Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Til að barn fái 

greininguna dæmigerð einhverfa þurfa að vera til staðar alla vega sex einkenni, þar af 

minnst tvö úr flokknum félagslegt samspil, alla vega eitt úr flokknum mál og tjáskipti og 

eitt úr flokknum sérkennileg og áráttukennd hegðun. Ef um færri atriði er að ræða er 

ódæmigerð einhverfa greind (WHO, 2010). Á blaðsíðu 5-6 eru nánari lýsingar á 

fyrrnefndum flokkum.  
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3.3 Ódæmigerð einhverfa 

Þegar talað er um að barn sé með ódæmigerða einhverfu er átt við að það uppfyllir ekki að 

öllu leyti skilyrðin sem gefin eru til að barnið fái greininguna dæmigerð einhverfa, það er 

að segja það uppfyllir ekki greiningarskilyrðin á einkennasviðunum þremur. Það er auki 

getur barnið fengið greininguna ódæmigerð einhverfa ef einkennin hafa ekki komið fram 

fyrir þriggja ára aldur (Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Vert er þó að hafa í huga að 

barn með ódæmigerð einhverfu er ekkert endilega með minni skerðingu en barn með 

dæmigerða einhverfu heldur eru einkennin ekki nægjanleg til að geta talist dæmigerð 

einhverfa en geta samt haft mikil áhrif á barnið og skert lífsgæði þess. Eins og með aðrar 

greiningar á einhverfurófinu getur barnið verið með mörg eða fá einkenni. 

Margbreytileikinn er svo gríðarlegur innan hvers greiningarviðmiðs og því erfitt að útskýra 

hvað það felur í sér að vera með ódæmigerða einhverfu og hvernig það er öðruvísi en að 

vera með dæmigerða einhverfu.  

3.4 Asperger heilkenni 

Hans Asperger var austurrískur barnalæknir sem var fyrstur til að lýsa því sem kallað er 

Asperger heilkenni í dag. Þetta var árið 1944, ári eftir að Leo Kanner lýsti einhverfu 

börnunum sem hann hafði fylgst með. Einkennin voru svipuð hjá báðum hópunum en 

seinkun í mál- eða vitsmunaþroska átti ekki við börnin með Asperger heilkenni þó að mörg 

þeirra hafi notað tungumálið á sérkennilegan hátt. Það var þó ekki fyrr en mörgum árum 

síðar eða árið 1981 sem hugmyndir um Asperger heilkenni náðu augum og eyrum 

fræðimanna í hinum enskumælandi heimi (Attwood, 2007; Sanders, 2009). Þeir sem 

greinast með Asperger heilkenni eru ekki með martæka skerðingu í málþroska en uppfylla 

greiningarskilyrði fyrir einhverfu í hinum tveim flokkunum, félagslegu samspili og 

sérkennilegri og áráttukenndri hegðun. Gott er að hafa alltaf í huga að fólk með Asperger 

heilkenni skynja og skilja heiminn á annan hátt en flestir aðrir (Attwood, 2007). Börn á 

leikskólaaldri fá sjaldan greininguna Asperger heilkenni því þau fylgja þroskaferli flestra 

barna fyrstu æviárin. Helstu einkenni Asperger heilkennis er skortur á að geta sett sig í spor 

annarra, að eiga í erfiðleikum með að taka þátt í gagnkvæmum samskiptum, skilja illa 

svipbrigði og óyrta tjáningu, og mjög mikill áhugi á afmörkuðum áhugamálum eins og 

batteríum, himingeimnum, vísindum, stærðfræði og efnafræði svo eitthvað sé nefnt. Þessi 

áhugamál eru miklu meira lífstíll en áhugamál og heltekur að mestu frítíma einstaklingsins 

og er nánast það eina sem hann talar um. Börn með Asperger heilkenni vilja oftast eignast 

vini en vita ekki hvernig þau eiga að fara að því, og lenda þá í árekstrum við samfélagið, 
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börn og fullorðina. Þau virðast oft ókurteis, sjálfselsk og skrýtin (Attwood, 2007; Myles og 

Simpson, 2002). Vegna þess að þau eru meðal annars illa læs á óskrifaðar reglur í 

samskiptum og eiga erfitt með að setja sig í spor annarra, þá alast þessi börn oft upp með 

lélega sjálfsmynd, kvíða og þunglyndi. Einstaklingar með Asperger heilkenni eiga því oft 

við hegðunarerfiðleika að stríða sem tengist beint því að þau eru ófær um að takast á við 

hinn ófyrirsjáanlega, ógnandi og síbreytilega félagslega heim (Myles og Simpson, 2002). 

Börn með Asperger heilkenni hafa þó marga kosti sem mega alls ekki gleymast, þau eru 

hreinskilin, ákveðin, sérfræðingar á einhverju sviði, taka eftir smáatriðum sem aðrir taka 

ekki eftir, með gott minni og fyndin á sinn eigin hátt (Attwood, 2007).  

3.5 Rettheilkenni 

Rettheilkenni er alvarleg en mjög sjaldgæf þroskaröskun sem greinist eingöngu hjá 

stúlkum. Stúlkur með heilkennið eru oft fyrst ranglega greindar með einhverfu. En við 18 

mánaða aldur fer þeim að fara aftur í þroska og þær verða fyrir einhverju sem kallast 

verkstol. Þar má nefna að þær missa vald yfir sjálfráðum hreyfingum eins og að labba og 

viðhalda augnsambandi. Lífslíkur og lífsgæði stúlkna með heilkennið er alltaf að batna 

með auknum rannsóknum, meðferðarúrræðum og lyfjum (Robledo og Ham-Kucharski, 

2008).  

3.6 Upplausnarþroskaröskun 

Upplausnarþroskaröskun er fremur sjaldgæf röskun sem svipar til einhverfu en börn með 

upplausnarþroskaröskun þroskast yfirleitt eðlilega þar til þau verða 3-5 ára gömu en svo fer 

þeim aftur í þroska. Þau tapa færni sem þau höfðu áður öðlast á öllum sviðum, eins og 

talmáli, hreyfifærni skerðist og oft þurfa þau að fara að nota bleyju aftur (Hyman og 

Towbin, 2007)  

  



 bls. 17 

4 Kennsluaðferðir 

Hver manneskja með röskun á einhverfurófi er einstök og engin ein aðferð hentar öllum 

með þessa greiningu. Í Bandaríkjunum eru til ótal margar kennsluaðferðir sem eru notaðar 

með börnum á einhverfurófi, því miður eru þær ekki allar sannaðar og sannreyndar og því 

erfitt að segja til um hvort þær virki (Research autism, 2012). Íslendingar hafa ekki verið 

eins fljótir eða áhugasamir um að tileinka sér margar af þessum kennsluaðferðum og hefur 

skapast sú hefð að nota tvær kennsluaðferðir fyrir börn með greiningu á einhverfurófi. 

Önnur kennsluaðferðin „skipulögð kennsla“ (Structured teaching) byggir á hugmyndafræði 

TEACCH og hin kennsluaðferðin nefnd „atferlisþjálfun“ (Behavioral intervention) byggir 

á hagnýtri atferlisgreiningu (Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005). Hér fyrir 

neðan verður í stuttu máli sagt frá áðurnefndum kennsluaðferðum.  

4.1 Atferlisþjálfun 

Atferlisþjálfun er kennsluaðferð sem byggir á aðferðum hagnýtrar atferlisgreiningar 

(applied behavior analysis –ABA). Meginmarkmið hagnýtrar atferlisgreiningar er að átta 

sig á hvernig megi hafa áhrif á hegðun einstaklinga í gegnum umhverfi þeirra. Spáð er í 

hvað hafi áhrif á þá hegðun sem einstaklingur sýnir í ýmsum aðstæðum (Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins, e.d.a). Atferlisþjálfun sem kennsluaðferð fyrir börn á einhverfurófi 

var fyrst þróuð af Lovaas í Kaliforníuháskóla í Los Angeles í kringum 1960. Lovaas og 

félagar hans söfnuðu saman niðurstöðum úr rannsóknum á atferlismeðferð og gerðu úr því 

heildstæða meðferð fyrir börn með einhverfurófsraskanir. Lovaas og ýmsir aðrir hafa 

haldið þeirri vinnu áfram og þróað aðferðina ennfremur. Margvíslegar rannsóknir hafa 

verið gerðar á gagnsemi atferlisþjálfunar fyrir börn á einhverfurófi og því hægt að segja að 

þjálfun barna með þessari kennsluaðferð sé studd af rannsóknum og er þjálfunin byggð á 

sannreyndum, vísindalegum aðferðum (reliable, scientifically based practice) (Noonan og 

McCormick, 2006; Sigríður Lóa og Ingólfur Einarsson, 2005).  

Í atferlisþjálfun er áhersla lögð á að þjálfa börn til bættra tjáskipta, hjálpa þeim að 

öðlast aukið sjálfstæði, kenna þeim félagsfærni og að leika sér við önnur börn (Robledo og 

Ham-Kucharski, 2008). Einnig er alltaf markmið atferlisþjálfunar að fjölga skiptum þar 

sem börn sýna æskilega hegðun og reyna þar með að draga úr hegðun sem er talin óæskileg 

og/eða óviðeigandi (Sigríður Lóa Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005), þetta er gert með 

það að leiðarljósi að börn á einhverfurófi geti átt í sem bestum samskiptum við aðra og 
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notið þeirra lífsgæða sem lífið hefur upp á að bjóða (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisis, 

e.d.a). 

Þegar barnið byrjar í atferlisþjálfun kennir þjálfinn barninu nýja færni með beinni 

kennslu í vinnustundum. Í slíkum vinnustundum sitja barnið og þjálfarinn á móti hvort 

öðru, augliti til auglits. Barninu er kennd ný færni á mjög markvissan hátt. Allt er skráð 

niður og þannig fylgst með hvað barnið hefur lært, hvað það getur gert og byggt ofan á 

það. Ýmislegt sem barninu finnst spennandi og eftirsóknarvert er notað til að styrkja 

viðeigandi hegðun barnsins á meðan óviðeigandi hegðun er hundsuð. Styrkir geta verið 

ætilegir eins og rúsínur eða félagslegir eins og hrós, gefa fimmu, kitla og þess háttar. Mjög 

mikilvægt er að velta því fyrir sé hvaða styrkir virka fyrir hvert barn og vera stöðugt að 

finna nýja styrki sem henta hverju barni fyrir sig. Þarna geta foreldrar komið með 

hugmyndir að einhverju sem barninu finnst gott að borða, einhverju áhugamáli sem barnið 

hefur, hvort barninu finnist gott að láta knúsa sig og svo framvegis.  

Í byrjun er kennslan einföld en verður flóknari með tímanum því byggt er ofan á þá 

færni sem barnið hefur lært. Þegar eitthvað er lært hjá barninu er það sett i viðhald eða 

yfirfærslu, þá er reynt að kenna þessa færni í öðrum aðstæðum og með öðru fólki (Noonan, 

og McCormick, 2006). Mikilvægt er að gera námið sem skemmtilegast fyrir barnið. Með 

því að kenna barninu svona í mörgum litlum skrefum upplifir það marga sigra og er það 

alltaf haft að leiðarljósi í atferlisþjálfun. Þó að einhverfa sé ólæknandi þá má hafa áhrif á 

þroska einstaklinga á einhverfurófinu með markvissri þjálfun frá upphafi greiningar. 

Mikilvægt er að þjálfa börn við margvíslegar aðstæður svo að færnin sé ekki bara fyrir 

hendi þar sem hún lærðist. Yfirfærsla er því mjög mikilvægur þáttur í atferlisþjálfun og 

foreldrar geta tekið þátt þar (Sigríður Lóa Jónsdóttir, 2000).  

Margar rannsóknir eru til sem sýna fram á gæði atferlisþjálfunar og að hún virki vel 

fyrir mörg börn með röskun á einhverfurófi, hversu vel hún virkar er mjög 

einstaklingsbundið og því erfitt að alhæfa hvort hún virki fyrir alla. Helstu ókostirnir við 

aðferðina er að sumum finnst hún ósveigjanleg og að börn séu í of mikilli þjálfun. Einnig 

hefur verið sett út á að þetta sé ekki eðlilegt umhverfi sem barnið er að læra í (Robledo og 

Ham-Kucharski, 2008; Simpson, 2005). Hafa verður þó í huga að börn með röskun á 

einhverfurófi læra ekki alltaf af sjálfu sér eða af umhverfi sínu eins og önnur börn og því 

gott að leggja inn færni og kenna þeim í afmörkuðum aðstæðum og hjálpa þeim svo að 

yfirfæra það sem þau hafa lært á eðlilegar aðstæður. 
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4.2 TEACCH 

TEACCH stendur fyrir Treatment and Education of Autistic and related Communications 

Handicapped Children, eða meðferð og kennsla barna með einhverfu og skyldar 

boðskiptatruflanir. 

Kennsluaðferðin var sett saman af Eric Schopler við lok sjöunda áratugar síðustu 

aldar og hefur frá upphafi haft aðsetur sitt í Chapel Hill í Norður Karólínu fylki í 

Bandaríkjunum (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, e.d.f). Kennsluaðferðin er þó notuð 

víðsvegar í heiminum. TEACCH hentar fyrir fólk með röskun á einhverfurófi því 

kennsluaðferðin er sveigjanleg og sniðin að þörfum hvers og eins og því nær hún til allra 

aldurshópa. Markvisst er unnið að því að nýta styrkleika einstaklingsins og þá þætti er 

styrkja sjálfstæði, færni og áhuga. Til að ná sem bestum árangri þarf að útbúa 

einstaklingsáætlun þar sem koma þau markmið sem vinna á að og hvaða leiðir á að fara til 

að ná þeim markmiðum.  

Grunngildi TEACCH 

 Skilningur og virðing fyrir margbreytileika einhverfurófsins og þeim einstaklingum 

sem eru á rófinu. TEACCH viðurkennir að einstaklingar á einhverfurófinu séu 

öðruvísi en aðrir og fagnar þeim margbreytileika mannlífsins. En fyrir þetta hefur 

TEACCH verið gagnrýnt. En benda má á að styrkur kennsluaðferðarinnar felst 

einmitt í því að viðurkenna að hver einstaklingur er einstakur og ólíkur öðrum.  

 Viljinn til að skara fram úr. Með því er átt við að þeir sem kenna eftir TEACCH 

líkaninu eru í sífelldri leit að upplýsingum og aðferðum til að gera kennsluna eins 

áhrifaríka og hægt er. Hver og einn hefur eitthvað til málanna að leggja og með því 

að nýta styrkleika hvers og eins til hins ýtrasta næst árangur.  

 Allir eru jafnir. Þeir sem fylgja TEACCH líkaninu stefna að sama marki og því er 

starf þeirra allra metið að verðleikum, enginn er mikilvægari en annar. Horfa verður 

á heildarmyndina, ef allir myndu bara hugsa um sig og sitt sérsvið er hætta á að sá 

einstaklingur sem verið er að vinna með gleymist og fái ekki þá heildrænu þjónustu 

sem hann þarfnast.  

 Samstarf. TEACCH líkanið byggir á miklu samstarfi bæði milli sérfræðinga og 

foreldra og einnig milli þeirra aðila sem koma að málefnum hvers barns. Allir vinna 
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sem ein heild og með því er hægt að tryggja heildræna þjónustu til þeirra sem kjósa 

TEACCH.  

 Styrkleikar . TEACCH leitast við að nýta áhugasvið og styrkleika allra bæði 

sérfræðinga og einstaklinga á einhverfurófinu. Allir eru ólíkir og sérstakir en 

árangur næst með því að draga fram það besta í hverjum og einum.  

(Mesibov, Shea, Schopler, 2004). 

Þó mikil áhersla sé lögð á sjálfstæð vinnubrögð er líka lögð áhersla á boðskipti og 

félagslega færni innan TEACCH líkansins. Og reynt er eftir fremsta megni að skapa 

aðstæður til að efla þá færni við öll tækifæri. Líkt og aðrar íhlutunarleiðir er TEACCH 

árangursríkast ef hún er stöðugt endurskoðuð og nær yfir sem flestar aðstæður í lífi 

einstaklingsins. Aðalmarkmiðið er að gera einstaklingnum kleift að þroskast og blómstra á 

eigin verðleikum. 

4.2.1 Skipulögð kennsla  

TEACCH kennsluaðferðin leggur mikla áherslu á að skilja einhverfu og að aðlaga 

umhverfið eins vel og hægt er til að koma til móts við ólíkar þarfir og takmarkanir. Því er 

talað um menningu einhverfra og er í því samhengi átt við þá sameiginlegu þætti sem 

einkenna einhverfurófsröskun sem dæmi má nefna skilning á umhverfi og 

samskiptaörðugleikar. Til að ná sem bestum árangri verðum við að skilja menningu 

einhverfra ásamt þeim styrkleikum og veikleikum sem henni fylgja (Mesibov, Shea, 

Schopler, 2004). Markmið TEACCH er ekki að lækna einhverfu heldur að veita 

einstaklingnum tækifæri til að aðlagast samfélaginu eins vel og kostur er.  

Innan TEACCH líkansins hefur verið þróuð kennsluaðferð sem nefnist skipulögð 

kennsla. Kennsluaðferðin byggir á því að auka færni einstaklingsins og því að aðlaga 

umhverfið til að koma til móts við þarfir einstaklingsins (Mesibov, Shea, Schopler, 2004). 

Til þess er stuðst við sjónrænar vísbendingar og afmörkuð vinnusvæði. Með því að 

skipuleggja umhverfið og setja upp dagskrá þar sem notast er við sjónrænt boðskiptakerfi 

má auðvelda einstaklingnum að fá yfirsýn yfir það sem er í vændum. Í upphafi eru aðeins 

fáir dagskrárliðir á stundaskrá en eftir því sem einstaklingurinn eldist og þroskast verður 

hún flóknari og yfirgripsmeiri. Með aukinni yfirsýn er líklegra að einstaklingurinn efli 

færni sína í því að framkvæma hlutina án stuðnings frá öðrum. Þetta er mikilvægur þáttur 

því oftar en ekki fær einstaklingurinn ekki tækifæri til að virkja sjálfstæði sitt í mismunandi 

aðstæðum vegna skorts á frumkvæði. Þó verður að hafa í huga að hafa dagskránna 



 bls. 21 

sveigjanlega og breytilega til að hjálpa einstaklingnum að takast á við þann síbreytilega 

heim sem við búum í.  

Skipulögð kennsla hentar bæði börnum og fullorðnum og er hægt að framkvæma hvar 

sem er við hvaða aðstæður sem er. Aðferðin hentar bæði til að kenna og efla nýja færni og 

til þess að byggja ofan á þá færni sem þegar til staðar (Mesibov, Shea, Schopler, 2004).  

Mikilvægt er að verkefnin hæfi getustigi einstaklingsins og einnig þurfa verkefnin að hafa 

skýrt upphaf og endi. Skipulagið þarf ávallt að gefa einstaklingnum til kynna; 

 Hversu mörg verkefni á að vinna 

 Hvað á að gera 

 Hvenær er það búið  

 Hvað tekur við næst 

(Mesibov, Shea, Schopler, 2004). 

Líkt og annað dagskipulag eru vinnustundir settar upp á sjónrænan hátt og með þeim hætti 

sem hentar hverjum og einum. Meta þarf hverju sinni hvaða sjónrænu skilaboð eru notuð 

en hægt er að nota pcs myndir, raunverulega myndir eða orð, allt fer það eftir getu 

einstaklingsins. Efniviður verkefnanna getur verið margbreytilegur og verður að hafa 

áhugasvið og styrkleika einstaklingsins í huga þegar verkefnin eru valin.  

Aðferðin hefur verið gagnrýnd af fræðimönnum fyrir að of litlar kröfur um 

málnotkun (Ólöf Kristín Guðmundsdóttir, 2012). En benda má á að sjónrænar vísbendingar 

og boðskipti eru ætíð notuð samhliða töluðu máli. Reynslan sýnir þó að einstaklingar á 

einhverfurófi eiga oftar en ekki auðveldara með að skilja sjónræn skilaboð fremur en 

munnleg (Mesibov, Shea, Schopler, 2004). En þetta er þó ekki algilt og því er mikilvægt að 

taka mið af þörfum einstaklingsins þegar dagskipulag er útbúið. Í daglegu lífi treystum við 

þó flest á sjónrænar vísbendinar af einhverju tagi, má í því skyni nefna umferðarmerki og 

skilti af ýmsum toga sem auðvelda okkur að átta okkur á umhverfinu (Sigrún Hjartardóttir, 

1997). 
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5 Réttindi barna 

Hér verður fjallað um strauma og stefnur í íslensku menntakerfi. Aðaláherslan er þó lögð á 

leikskólaumhverfið. Einnig verður gerð grein fyrir þeim réttindum sem börn hafa og eru 

staðfest bæði í Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna og samningi Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks. Að lokum verður farið yfir það ferli sem fer af stað vakni grunur um 

einhverfu hjá barni á leikskólaaldri.  

5.1 Salamancayfirlýsingin 

Íslendingar undirrituðu Salamancayfirlýsinguna árið 1994 á alþjóðlegri ráðstefnu um 

menntun nemenda með sérþarfir sem haldin var í borginni Salamanca á Spáni. Á 

ráðstefnunni voru saman komnir fulltrúar 92 ríkja og 25 alþjóðasamtaka og áttu allir þátt í 

því að móta stefnu um skóla fyrir alla. Í yfirlýsingunni kemur meðal annars fram að 

menntun sé frumréttindi hvers barns og því er skylt að gefa börnum kost á að afla sér 

menntunar á viðeigandi stigi. Menntakerfið þarf að taka tillit til og aðlaga sig að því að 

nemendur eru mismunandi og hafa ólík áhugamál, hæfileika og ólíkar námsþarfir. Litið er 

á almenna skóla sem best í stakk búna til að vinna bug á mismunun í þjóðfélaginu og móta 

umhverfi sem tekur fötluðum nemendum opnum örmum.  

Skorað er á stjórnvöld allra landa að gera umbætur á menntakerfinu til að gera því 

kleift að taka á móti öllum börnum án aðgreiningar. Það er hægt að gera með að setja lög 

eða leggja fram yfirlýsta stefnu þar sem kemur fram að öll börn eiga að sækja almennan 

skóla nema sérstakar ástæður liggi fyrir. Einnig eru stjórnvöld hvött til að leggja fjármagn í 

til þess að hægt sé að greina sérþarfir nemenda fyrr og með því má mennta starfsfólk og 

gera það betur í stakk búið til að sinna þörfum allra nemenda (Salamancayfirlýsingin, 

1994). 

5.2 Lög um leikskóla 

Leikskólar á Íslandi starfa samkvæmt lögum um leikskóla nr. 90/2008. Samkvæmt lögum 

um leikskóla er leikskólinn fyrsta skólastigið í menntakerfinu. Hvert sveitarfélag fyrir sig 

ber ábyrgð á rekstri þeirra leikskóla sem því tilheyra. Hver leikskóli gefur út sína eigin 

skólanámskrá, hún er nánari útfærsla á aðalnámskrá sem menntamálaráðherra setur 

leikskólum. „Skólanámskrá tekur mið af sérstöðu skóla og skólastefnu viðkomandi 

sveitarfélags.“ (Lög um leikskóla nr. 90/2008).  

Í samræmi við lög um leikskóla nr. 90/2008 og í samráði við foreldra og að þeirra 

ósk annast leikskólinn uppeldi, menntun og umönnun ungra barna sem eru undir 
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skólaskyldualdri. Velferð barna skal alltaf vera í fyrirrúmi í leikskólastarfi sem og að búa 

börnum hvetjandi og öruggt námsumhverfi, þar sem áhersla er lögð á skapandi starf og 

mikilvægi leiksins fyrir börn. „Starfshættir leikskóla skulu mótast af umburðarlyndi og 

kærleika, jafnrétti, lýðræðislegu samstarfi, ábyrgð, umhyggju, sáttfýsi, virðingu fyrir 

manngildi og kristinni arfleifð íslenskrar menningar.“ (Lög um leikskóla nr. 90/2008).  

Markmið í leikskólum er meðal annars að efla alhliða þroska barna og stuðla að 

málörvun. Hlúa skal að öllum þörfum barna og stuðla að því að þau fái notið bernsku 

sinnar. Einnig „að leggja grundvöll að því að börn verði sjálfstæðir, virkir og ábyrgir 

þátttakendur í lýðræðisþjóðfélagi sem er í örri og sífelldri þróun, að rækta hæfileika barna 

til tjáningar og sköpunar í þeim tilgangi m.a. að styrkja sjálfsmynd þeirra, 

heilbrigðisvitund, öryggi og hæfni til mannlegra samskipta.“ (Lög um leikskóla nr. 

90/2008).  

5.3 Aðalnámskrá leikskóla  

Menntun er öllum mikilvæg og er hún bæði einstaklingsmiðuð og samfélagsleg. Menntun 

miðar meðal annars að því að efla einstaklinginn og gera hann betur í stakk búin að takast á 

við sitt hlutverk í samfélaginu. Því þarf að mörgu að hyggja þegar allt skólastarf er 

skipulagt og tryggja þarf að nemendur hljóti menntun sem nýtist þeim í leik og starfi. 

Leikskólinn er vinnustaður barna í 4-5 ár og er hluti af mikilvægu þroska og mótunarferli 

barna. Því þarf leikskólinn að skapa umhverfi og skilyrði sem gerir börnum kleift að njóta 

menntunar ásamt því að efla sjálfstraust og félagshæfni þeirra. Þetta á við alla nemendur 

jafnt ófatlaða sem fatlaða.  

 Mennta-og menningarmálaráðuneyti setur fram aðalnámskrá sem er endurskoðuð 

reglulega. Aðalnámskrá leikskóla 2011 er ætlað að vera leiðarvísir fyrir leikskólastarf og er 

hún gerð á grundvelli laga um leikskóla nr. 90/2008. Aðalnámskrá er til þess fallin að 

samræma menntun, umönnun og uppeldi leikskólabarna til að tryggja að öll börn í 

leikskólum landsins hafi jöfn tækifæri til menntunar og uppeldis. Aðalnámskrá er rammi 

utan um skólastarf í landinu og er hún ætluð stjórnendum, kennurum og öðru starfsfólki 

innan skólakerfisins hvort sem um ræðir leikskóla, grunnskóla eða framhaldsskóla. Auk 

þess veitir hún nemendum, foreldrum og almenningi upplýsingar um tilgang og starfsemi 

skóla. Í Aðalnámskrá birtist menntastefna stjórnvalda og ber skólum að fylgja henni þegar 

skólastarf er skipulagt. Þetta tryggir börnum góðar aðstæður til náms í samræmi við 

gildandi lög og reglugerðir. Hver leikskóli setur sér sína skólanámskrá og skal hún taka 

mið af aðalnámsskrá og lögum um leikskóla. Í skólanámskrá á að koma fram hver gildi og 
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hugmyndafræði leikskólans eru en einnig þarf að koma fram með hvaða hætti unnið skal 

að þeim áherslum og markmiðum sem aðalnámsskrá setur fram. 

Hérlendis er lögð áhersla á heildstæða menntastefnu þar sem skilin milli skólastiga 

eru skýr en um leið á tryggja að flutningur á milli skólastiga sé í samræmi við námstöðu og 

þroska hvers einstaklings. Leikskólinn er skilgreindur sem fyrsta skólastigið og upphaf 

formlegrar menntunar. Í samstarfi við foreldra er lagt kapp á að efla alhliða þroska barna í 

gegnum nám og leik. Sérstaklega skal fylgst með félagsfærni, áhugasviði, þáttöku í leik, 

frumkvæði, tjáningu og samskiptum. Mat skal vera einstaklingsmiðað með áherslu á að 

efla hvert barn fyrir sig og veita því stuðning við hæfi. Ef þörf er skal leikskólinn kalla til 

sérfræðiþjónustu sem veitir ráðgjöf til starfsfólks og foreldra svo barnið fái bestu mögulegu 

þjónustu. Við mat á þroska og velferð barns þarf að vera góð samvinna milli leikskóla og 

fjölskyldu barnsins, með þeim hætti verður matið heildstæðara og áreiðanlegra 

(Aðalnámskrá leikskóla, 2011).  

5.4 Skóli án aðgreiningar 

Opinber menntastefna Íslands er Skóli án aðgreiningar, en það er sá skóli sem gerir öllum 

börnum kleift að sækja sinn heimaskóla burtséð frá hæfileikum, fötlun, trúarskoðunum eða 

félagslegri stöðu. Skólinn þarf að koma til móts við námsþarfir nemenda á áhrifaríkan hátt 

en þarf jafnframt að stuðla að félagslegri blöndun til að nemendur með sérþarfir upplifi sig 

sem hluta af heildinni. Hugmyndafræðin sem liggur að baki eru mannréttindi, félagslegt 

réttlæti, þátttaka, lýðræði og gæðamenntun. Hugtakið um skóla án aðgreiningar er 

skilgreint sem svo að í skólastarfi sé í boði gæðamenntun sem mætir þörfum fjölbreytts 

nemendahóps og stuðlar að lýðræðislegri þátttöku í skólasamfélaginu (Gestur 

Guðmundsson, 2008). Þetta á líka við um leikskóla en leikskóli án aðgreiningar byggir á 

svipaðri hugmyndafræði þar sem margbreytileikinn er hafður að leiðarljósi og öll börn fá 

sömu tækifæri til náms og leiks sé þess kostur. Leikskóli án aðgreiningar veitir börnum 

þann stuðning sem þau þurfa til að vera virkir þáttakendur í leikskólasamfélaginu og 

umhverfi leikskólans tekur mið af mismunandi þörfum þeirra barna sem í honum stunda 

nám (Reykjavíkurborg, 2009). 

En til þess að skóli án aðgreiningar virki eins og honum er ætlaður þarf að breyta 

hugsunarhættinum innan skólakerfisins og skipulagi þess. Huga þarf meira að því að móta 

skólann og námið að þörfum nemenda en ekki móta nemendur að þörfum skólans. Gera 

þarf ráð fyrir fjölbreyttum nemendahóp og er nemandi með fötlun hluti af þessum 

fjölbreytileika (Dóra S. Bjarnason og Gretar L.Marinósson, 2007). Þetta á þó meira við um 
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grunn-og framhaldsskóla heldur en leikskóla, því leikskólar standa sig vel í því að aðlaga 

starf leikskólans að fjölbreyttum nemendahóp. Langflest börn fara í almennan leikskóla en 

hinsvegar eru ennþá til sérúrræði fyrir börn á grunnskólaaldri (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 

2003). 

Í 24.grein sáttmála Sameinuðu Þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks kemur fram að 

aðildarríkin skuli tryggja að fatlað fólk sé ekki útilokað frá almenna skólakerfinu vegna 

fötlunar og „að fatlað fólk fái nauðsynlegan stuðning, innan hins almenna menntakerfis, til 

þess að stuðla að haldgóðri menntun“ (Sameinuðu þjóðirnar, 2007). 

Þetta er það sem felst í skóla án aðgreiningar að gera fötluðum nemendum kleift að 

sækja sinn heimaskóla og fá að vera fullgildir þátttakendur í skólasamfélaginu, hvort sem 

um ræðir leik-, grunn eða framhaldsskólasamfélag. Öll börn vilja upplifa það að vera hluti 

af heildinni og nemendur með sérþarfir eru þar engin undantekning. Óhjákvæmilega lendir 

það að miklu leyti hjá grunnskólum og leikskólum að móta stefnu sína á þann hátt að það 

verði að veruleika. Það er ekki bara námslegi þátturinn sem er mikilvægur það þarf líka að 

efla færni nemenda með fötlun á félagslega sviðinu. Oft þarfnast þeir aðstoðar við að 

mynda tengsl við samnemendur sína og viðhalda þeim tengslum sem mögulega voru fyrir 

(Gretar L. Marinósson, 2007). 

5.5 Barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna 

Barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna var samþykktur á allsherjarþingi Sameinuðu þjóðanna 

árið 1989. Samningurinn var undirritaður af hálfu Íslands árið 1990 og festur í lög á 

Alþingi þann 20. febrúar 2013.  

Sáttmálinn fjallar um börn yngri en 18 ára og litið á þau sem sjálfstæða einstaklinga 

með eigin réttindi. Gengið er út frá því að bernskan sé jafn mikilvæg fullorðinsárum og 

einnig að börn séu samfélagshópur sem þarf á stuðningi og vernd að halda. Í 2. grein 

sáttmálans kemur meðal annars fram að tryggja skuli réttindi barna án mismununar af 

einhverju tagi og er þar átt við vegna trúarskoðana, fötlunar, kynþáttar, félagslegrar stöðu 

eða annara aðstæðna. Í sáttmálanum er talað um að stuðla að virkri þáttöku barna í 

samfélaginu því þarf að tryggja öllum börnum aðgang að þjónustu, þjálfun og menntun. En 

28. og 29. greinar sáttmálans fjalla einmitt um menntunarmál, í þeim kemur meðal annars 

fram að öll börn skulu njóta jafnra tækifæra til menntunar. Menntun barna á að beinast að 

hæfileikum þeirra ásamt andlegri og líkamlegri getu (Sameinuðu þjóðirnar, 1989).  
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5.6 Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 

Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks var undirritaður af hálfu Íslands 

þann 30.mars 2007. Fatlað fólk hefur löngum staðið höllum fæti í samfélaginu þegar 

kemur að jafnrétti og mannréttindum. Því var þörf á því að gera samning sem snýr 

sérstaklega að fötluðu fólki til að tryggja mannréttindi þeirra og réttindi. Skerðing á 

mannréttindum getur leitt til aukinnar fötlunar og það að vera fatlaður eykur líkurnar á því 

að einstaklingur verði fyrir mannréttindabrotum (Quinn, 2009).  

Sjöunda grein samningsins snýr sérstaklega að fötluðum börnum og þar kemur 

meðal annars fram að fötluð börn skulu njóta mannréttinda til jafns við önnur börn.  

Í 24.grein samningsins er fjallað um menntunarmál og þar segir meðal annars að 

aðildarríkin skuli viðurkenna rétt fatlaðra til menntunar. Í því felst til að mynda að fatlað 

fólk hafi aðgang að menntun og fái nauðsynlegan stuðning innan menntakerfisins 

(Sameinuðu þjóðirnar, 2007). En til að tryggja öllum jafnan aðgang að menntun þarf að 

hafa nám einstaklingsmiðað og hagræða umhverfinu til að koma til móts við ólíkar þarfir. 

Einnig þarf skilningur að vera til staðar innan skólakerfisins til að mæta ólíkum þörfum 

hvort sem um er að ræða menntun í leik- grunn- eða framhaldsskóla.  

5.7 Grunsemdir um einhverfu/greiningarferlið 

Flest börn sem greinast með einhverfu eru á leikskólaaldri og því eru það oft 

leikskólakennarar eða þroskaþjálfar á leikskóla sem gera fyrstu athuganir á 

þroskaframvindu barnsins. Á heimasíðu Greiningar- og ráðgjafastöðvar ríkisins kemur 

meðal annars fram að ef grunur vaknar um einhverfu eða önnur þroskafrávik hjá barni á 

leikskóla sé best að snúa sér til leikskólakennara eða annara fagmanna um að hafa 

milligöngu um nánari athugun (Greiningar-og ráðgjafastöð ríkisins, e.d.d). Starfsfólk 

leikskólans er með barninu stóran hluta dagsins og er því í kjöraðstöðu að fylgjast með og 

taka eftir frávikum í þroska. Eitt af einkennum einhverfu eru erfiðleikar í samskiptum og 

því hefur leikskólastarfsfólk tækifæri til að fylgjast með barninu í samskiptum við önnur 

börn í eðlilegu umhverfi barnsins. Vakni grunur er leitast eftir samþykki foreldra fyrir því 

að gera nánari athugun. Í samtali við sérkennslustjóra á leikskóla kom fram að næstu skref 

feli í sér að gera þroskamat á barninu og í framhaldi af því er haft samband við 

þjónustumiðstöð hverfisins. Allt er þetta gert í nánu samstarfi við foreldra og því er 

mikilvægt að gagnkvæmt traust ríki milli leikskóla og foreldra (Brynhildur 

Guðmundsdóttir, munnleg heimild, 4.mars 2013). Mikilvægt er að foreldrar séu hafðir með 
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í ráðum í allri ákvarðanatöku og einnig að samræmi sé milli væntinga foreldra og 

markmiða leikskóla (Jóna G. Ingólfsdóttir, 2008).  

Áður en barni er vísað á Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins þarf að fara fram 

frumgreining hjá þjónustumiðstöð. En í frumgreiningu felst athugun og þroskamat sem 

fram fer í nærumhverfi barnsins, oft í leikskóla. Þessar athuganir eru gerðar af 

þjónustumiðstöðvum eða heilsugæslu. Ef frumgreining gefur til kynna alvarlega röskun á 

þroska er barni formlega vísað á Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins (Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins, e.d.e).  
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6 Fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi 

Í þessum kafla verður fjallað um þær áskoranir sem fjölskyldur barna með röskun á 

einhverfurófi standa frammi fyrir þegar barn fær greiningu. Einnig verður hugað að 

styrkleikum þessara fjölskyldna og á hverju þeir byggjast.  

6.1 Val á kennsluaðferðum 

Íslenskar rannsóknir á vali á kennsluaðferðum fyrir börn á einhverfurófi gefa til kynna að 

valið veldur foreldrum miklu álagi. Foreldrum finnst þeir ekki fá nægilega ráðgjöf til að 

velja aðferð og upplifa því að ákvörðunin sé þeim mjög erfið. Einnig finnst foreldrum þeir 

ekki hafa nægilega vitneskju um aðferðirnar til að velja á sama tíma og þeir eru að glíma 

við miklar og erfiðar tilfinningar varðandi greininguna (Guðrún Þorsteinsdóttir, 2010; Ólöf 

Kristín Guðmundsdóttir, 2012). Allir foreldranir völdu því þá aðferð sem að leikskólinn 

hafði unnið með áður (Ólöf Kristín Guðmundsdóttir, 2012). Þessar niðurstöður eru 

svipaðar í erlendum rannsóknum. Foreldrar geta upplifað mjög mikið stress þegar þeir fá of 

mikið af upplýsingum í einu og það að þurfa að kynna sér kennsluaðferð fyrir börn með 

röskun á einhverfurófi getur reynst þeim nánast ofviða (Valentine, 2010).  

6.2 Áskoranir og styrkleikar 

Flestir foreldrar upplifa töluvert tilfinningalegt álag þegar börnin þeirra fá greiningu og 

þeim virkilega vantar stuðning á þessum tímapunkti (Guðrún Þorsteinsdóttir, 2010). Þegar 

foreldrar eignast fatlað barn þá ganga þeir oft á tíðum í gegnum sorgarferli, slíkt ferli felur 

í sér að foreldrar þurfa að kljást við flóknar tilfinningar eins og afneitun, reiði og áfall. Þær 

uppeldisaðferðir sem foreldrar hafa kannski áður notað virka ekki lengur við uppeldi og 

umönnun fatlaða barnsins. Mörgum foreldrum finnst erfitt að horfast í augu við að þurfa að 

endurskoða þær væntingar sem þeir höfðu um framtíð barnsins og hafa áhyggjur af því 

hvernig barninu muni vegna í lífinu. Á sama tíma þarf fólk að kynna sér réttindi barnsins 

og fjölskyldunar, hugsanleg meðferðarúrræði og kennsluaðferðir, sem eykur vitaskuld á 

álagið (María Játvarðsdóttir, 2008; Þuríður Maggý Magnúsdóttir, 2000). Mikilvægt er að 

veita fjölskyldum fatlaðra barna þjónustu og ráðgjöf til að takast á við það aukna álag sem 

getur fylgt því að eignast fatlað barn (Hrönn Björnsdóttir, 2008).  

Greiningum um röskun á einhverfurófi hefur fjölgað á síðastliðnum árum og hafa 

rannsóknir á aðstæðum fjölskyldna barna með röskun á einhverfurófi sýnt að flestir 

foreldrar þeirra búa við meira andlegt álag og streitu en foreldrar barna sem þroskast á 

eðlilegan máta og jafnvel líka meira en foreldrar barna með aðrar fatlanir eins og Downs 
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heilkenni, þroskahömlun eða heilalömun (Dóra S. Bjarnason, 2010; Evald Sæmundsen, 

2008a; Hays og Watson, 2013). Ástæðan fyrir þessu er oftast slök færni barnanna í 

félagslegum samskiptum, sérkennileg og áráttukennd hegðun barnanna, krefjandi umönnun 

þeirra og svo skortur á stuðningi fyrir foreldrana. Einnig eru foreldrar mismunandi í stakk 

búnir til að takast á við slíkt álag, búa stundum við erfiðar félagslegar aðstæður eins og 

fátækt, eiga í erfiðleikum í hjónabandinu og takast á við svefnleysi (Davis og Carter, 2008; 

Serrata, 2012).  

Mæður barna með ósýnilega fötlun eins og einhverfu upplifa mjög oft að þeim sé 

kennt um hvernig börnin þeirra haga sér og hafa jafnvel misst vinasambönd þar sem vinir 

þeirra gátu ekki sætt sig við hegðun barna þeirra. Einnig hafa uppeldisaðferðir þeirra verið 

gagnrýndar af nánum fjölskyldumeðlimum. Hegðun barnanna og hvernig samfélagið 

bregst við henni veldur því mikilli einangrun bæði hjá barni og móður og þau upplifa 

útskúfun og stimplun (Blum, 2007). Sumir feður barna með röskun á einhverfurófi tala líka 

um að missa vini vegna þess að þeir skilja ekki hvernig er að eiga barn með þessa 

skerðingu og enn aðrir töluðu um að þeir hefðu misst vini vegna þess að þeir höfðu ekki 

tíma til að sinna þeim (Altiere og von Kluge, 2008).  

Varast ber þó að horfa á börn með röskun á einhverfurófi sem byrði eða vandamál 

en þessar rannsóknir benda til þess að foreldrar þurfa stuðning og aðstoð við uppeldi og 

umönnun barna þeirra. Ef litið er á fötlun barna með röskun á einhverfurófi eingöngu út frá 

læknisfræðilegu sjónarhorni þar sem „fötlunin er álitin persónulegur harmleikur í lífi 

viðkomandi manneskju og skerðingin talin uppspretta allra erfiðleika hennar“ (Rannveig 

Traustadóttir, 2006, bls. 24) þá er hin umhverfislegi þáttur útilokaður en mikið er hægt að 

gera til að aðlaga umhverfið að þörfum barna með röskun á einhverfurófi. 

Ekki er allt neikvætt við að eiga barn með röskun á einhverfurófi og sumir foreldrar 

tala um að þeir horfa á lífið nýjum augum eftir að börn þeirra fá greiningu og þeir læra að 

meta litlu hlutina, minnstu framfarir í þroska barnsins valda ómældri gleði og auknum 

persónulegum þroska hjá foreldrum. Foreldrar verða góðir í því að leita að lausnum og 

þekkingu í þágu barnsins og fá þannig aukið sjálfstraust í þessu nýja hlutverki. Einnig er 

mikilvægt fyrir suma foreldra að nota húmor í daglegu lífi og ekki taka þetta allt saman of 

alvarlega þannig vinna þeir gegn álagi og streitu hversdagsins. Mörgum foreldrum finnst 

það jafnframt forréttindi að fá að takast á við þetta hlutverk og ást þeirra á börnunum vex 

með hverju framfaraskrefi (Altier og von Kluge, 2009; Hrönn Björnsdóttir, 2008; Sólveig 

Guðlaugsdóttir, 2002).  
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7 Lýsing á verkefninu 

Lokaverkefnið snýst um gerð bæklings sem hefur það markmið að veita foreldrum 

nýgreindra barna á einhverfurófi hagnýtar upplýsingar um þær kennsluaðferðir sem eru 

notaðar hérlendis. Ákveðið var að setja verkefnið upp sem einhvers konar þróunarverkefni 

til þess að bæklingurinn og upplýsingarnar í honum endurspeglaði sem best þær 

upplýsingar sem foreldrar telja sig skorta.  

Undirbúningur fólst í því að skoða það sem til var, tala við fagfólk og foreldra 

barna með röskun á einhverfurófi og kalla saman rýnihóp. Rýnihópar eru eigindleg 

rannsóknaraðferð. Þessi aðferð er notuð til að fá skilning á reynslu og viðhorfum ákveðins 

hóps af fólki varðandi tiltekið viðfangsefni sem verið er að rannsaka. Ekki er verið að óska 

eftir samþykki eða sameiginlegu áliti hópsins á viðfangsefninu heldur að skoða einmitt 

mismunandi viðhorf og reynslu ólíkra þátttakenda (Sóley Bender, 2003).  

Við héldum rýnihóp 11. febrúar 2013 klukkan 17:00 í húsakynnum 

Menntavísindasviðs, Háskóla Íslands. Tilgangur rýnihópsins var að fá ábendingar frá 

foreldrum og fagfólki hvað væri gagnlegt fyrir foreldra barna á leikskólaaldri sem eru 

nýbúin að fá greiningu um röskun á einhverfurófi, að vita um þær kennsluaðferðir sem eru 

notaðar hér á landi með börnum á einhverfurófi. Einnig hvort það sé eitthvað annað sem 

væri gagnlegt að hafa í bæklingnum. Við vildum heyra raddir foreldra og fagfólks til að 

gera bæklinginn sem skýrastan fyrir notandann. Við höfðum samband við Umsjónarfélag 

einhverfra og alla sem við þekktum í okkar nærumhverfi. Þáttakan var þó ekki mjög mikil 

og hópurinn varð fámennur en góðmennur. Rýnihópurinn samanstóð af þremur foreldrum, 

einum leikskólakennara og formanni Umsjónarfélags einhverfra.  

Hér koma nokkrar tilvitnanir frá foreldrum og fagfólki á fundinum:  

„Við stöndum fyrir framan fagfólk þegar við erum að velja aðferðirnar og til að geta tekið 

ákvörðun þurfa foreldrar að afla sér nánast jafnmikillar þekkingar og fagfólkið til að geta 

tekið upplýsta ákvörðun“ sagði einn faðir. 

 

„Svona bæklingur getur nýst inn í leikskólann til að fræða starfsfólk gerir það að verkum 

að allir vita um hvað málið snýst“ sagði leikskólakennari. 

Það sem kom helst fram á fundinum að væri gott að hafa í bæklingnum var eftirfarandi:  

Hvað er einhverfa? 

 Dæmigerð einhverfa 

 Ódæmigerð einhverfa 
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 Asperger heilkenni 

 Rettheilkenni 

 Upplausnarþroskaröskun 

 

Ýmislegt  

 Skynúrvinnsla 

 Svefnerfiðleikar 

 Stegldar hreyfingar og stimm 

 

Kennsluaðferðir 

TEACCH 

Atferlisþjálfun 

Gagnlegir tenglar og áhugavert efni 

Markmiðið okkar er að hafa stuttan en hnitmiðaðan texta. 

Sú hugmynd kom fram í rýnihópnum að sniðugt væri að hafa þetta á stafrænu formi svo 

hægt væri að prenta út. Þetta auðveldar uppfærslu síðar og einnig væri hægt að senda þetta 

á leikskóla t.d. sé þess óskað. 

Við leituðum okkur einnig fræðilegra heimilda í bókum, tímaritum og á netinu. Við 

kynntum okkur allt um réttindi barna á leikskólaaldri, lög um leikskóla, aðalnámskrá 

leikskóla og hvað þar segir um kennslu og umönnun fatlaðra barna. Einnig lásum við 

rannsóknir sem hafa verið gerðar á vali foreldra á kennsluaðferðum fyrir börn með röskun 

á einhverfurófi og kynntum okkur áskoranir sem fjölskyldur einhverfra barna þurfa að 

takast á við. Að lokum skoðuðum við hvaða styrkleikum slíkar fjölskyldur búa yfir.  
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8 Niðurstaða og mat 

Bæklingurinn var sendur til foreldra barna með röskun á einhverfurófi og einnig til 

fagfólks sem starfar með börnum á einhverfurófi. Með bæklingnum var sendur 

spurningalisti sem snéri að gagnsemi bæklingsins. Niðurstöður úr mati sýndu að allir sem 

svöruðu töldu að bæklingurinn væri gagnlegur og gæti nýst foreldrum sem standa frammi 

fyrir vali á kennsluaðferð. Þeir foreldrar sem tóku þátt svöruðu því játandi að þeir hefðu 

viljað fá svona bækling þegar þeir stóðu í þessum sporum. Flestum fannst kaflinn um 

kennsluaðferðirnar nógu skýr en þó voru einhverjir sem töluðu um að hann mætti vera 

hnitmiðaðri og enn aðrir sem sögðu að hann mætti vera ítarlegri. Flestum fannst 

bæklingurinn fullnægjandi en einhver talaði um fleiri tengla og að benda mætti á lesefni 

um einhverfu á íslensku. Einnig var bent á að það vantaði umfjöllun um höfunda. Eitt 

foreldri talaði um að gott væri að hafa umræðu um framtíðina því útlitið virðist dökkt við 

upphaf greiningar. Bæklingurinn kemur vel út úr mati og þörfin fyrir upplýsingar á þessum 

tímapunkti í lífi foreldra er því töluverður að okkar mati. Það er því einlæg ósk okkar að 

bæklingurinn verði nýttur.  
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Lokaorð  

Aðgengi að upplýsingum er forsenda þess að geta kynnt sér viðfangsefnið til að geta tekið 

upplýsta ákvörðun. Foreldrar þurfa að hafa gott aðgengi að upplýsingum um allt sem snýr 

að þjónustu við barnið þeirra. Foreldrar barna sem nýlega hafa fengið greiningu um röskun 

á einhverfurófi þurfa á því að halda að allar upplýsingar séu aðgengilegar og hagnýtar.  

Þegar barn fær greininguna röskun á einhverfurófi standa foreldrar frammi fyrir því 

að þurfa að ákveða hvaða kennsluaðferð hentar barninu. Foreldrar fá þau skilaboð um að 

þeir geti leitað sér upplýsinga á internetinu en þar er að finna margar og mjög misvísandi 

upplýsingar um atferlisþjálfun og TEACCH. Þetta setur því aukna pressu á foreldra sem 

eykur á streitu og það álag sem greiningu fylgir.  

Reynsla annarrar okkar er að í greiningarferli er mikið magn upplýsinga sem dynur 

á foreldrum en mikið af þeim eru munnlegar upplýsingar. Þegar heim er komið situr oftar 

en ekki lítið eftir af þeim upplýsingum.  

Verkefnið okkar byggir því á að veita hagnýtar upplýsingar um atferlisþjálfun og 

TEACCH til að auðvelda foreldrum að átta sig á hvað felst í þessum kennsluaðferðum. Allt 

er þetta liður í því að auðvelda foreldrum að átta sig á hvað hentar þeim og barninu þeirra. 

Við gagnaöflun og vinnslu verkefnisins leituðum við álits foreldra og fagfólks um hvað 

væri mikilvægt að kæmi fram og höfðum það til hliðsjónar.  

Vinnan við þetta verkefni hefur verið mjög lærdómsrík og gagnleg, við höfum 

aukið þekkingu okkar á þeim kennsluaðferðum sem stuðst er við hérlendis í kennslu með 

börnum með röskun á einhverfurófi. Við höfum einnig dýpkað skilning okkar á 

einhverfurófinu og þeim einkennum sem rófinu fylgja. Einnig höfum við kannað það 

menntaumhverfi sem tekur á móti börnum sem fá greiningu, með sérstaka áherslu á 

leikskóla enda flest börn á leikskólaaldri þegar greining er gerð. Þessi aukni skilningur og 

þekking kemur til með að vera okkur gott veganesti út í framtíðina sem þroskaþjálfar. 

Okkar von er að bæklingurinn geti nýst foreldrum og verið það haldreipi sem þarf til að 

auðvelda þeim að taka upplýsta ákvörðun þegar kemur að því að velja kennsluaðferð fyrir 

barnið sitt.  
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